PEPO AKTUELL 041/2023

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e. V.

Selbsthilfeheimat fiir
Polyneuropathie Betroffene

PNP Gesprachskreis Monchengladbach
am 26. August 2023 im AWO ECK

Bericht: Albert Handelmann Bilder: Klaus Haschke

Das AWO ECK ist beliebt. Knapp 20 Teilnehmer erschienen
am heutigen Samstag. Zunachst begriiRte Albert Handel-
mann die Teilnehmer .

Er erlduterte die personalbe-
dingten Anderungen im NRW-
Biiro in der Speicker Str. 2.
Emily Bruns muss am 1. Septem-
ber als Studentin ein Pflichtprak-
tikum durchfiihren, bleibt uns
aber im Homeoffice erhalten.
Das NRW-Biiro Gibernimmt ab 1.
September 2023 Sigrid Sintke-Steinmann, die langjahrigen Erfahrun-
gen in der Verwaltungsarbeit mitbringt.

Zur Einflihrung des Gesprachskreises gab Albert Handelmann be-
kannt, dass auch fiir ndchstes Jahr wieder ein Jahreskalender erstellt
wird, der sich dieses Mal mit Erklarungen zu entziindlichen Polyneu-
ropathien und Plasmaspendenverfahren befasst. Erstellt wird der Ka-
lender durch unseren Landesverband in Sachsen, geférdert wird er
durch Grifols Deutschland GmbH, wofiir wir uns herzlich bedanken.
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Weiterhin wird am 9. September ein Sommerfest in Borken stattfin-
den, auf dem Sabine Hansen ihre Bilder ausstellt und Prof. Yoon und
Albert Handelmann Vortrage zu Polyneuropathien halten.

Wegen der Unterversorgung von PNP-Patienten hatte es ein Treffen
zwischen Dr. Ginter Krings, Prof. Min-Suk Yoon und Albert Handel-
mann gegeben. Bei diesem Treffen am 21. 8. 2023 erlduterte Prof.
Yoon die Notwendigkeit, auch weiterhin PNP-Patienten in Kliniken zu
diagnostizieren, da die niedergelassen Neurologen meistens nicht
mit den erforderlichen Geraten und Labor Logistik ausgestattet sind.
Nachfolgend Bild und Text aus dem Biiro von Dr. Glinter Krings. Mit-
glied des Deutschen Bundestages und unser Schirmherr.

s Text: Dr. Giinter Krings:

Geschditzt leiden bis zu 8% der
Bevélkerung in Deutschland an
einer Polyneuropathie. Die Po-
lyneuropathie fiihrt zwar nicht
wie der Schlaganfall oder Herz-

-y

von links: Prof. Dr.
Min Suk Yoon, Dr. infarkt zu einer lebensbedroh-

nter Krings, lichen Situation, ist jedoch mit

Sl zunehmender  Erkrankungs-

dauer mehr als lebensbeeintréichtigend und fiihrt in aller Regel die
Menschen in die Hilfs- und Pflegebediirftigkeit. Seit diesem Jahr
wurde das klinische Diagnoseverfahren auf die niedergelassenen
ortlichen Neurologen iibertragen, die jedoch nicht iiberall iiber aus-
reichende Kapazitditen verfiigen.

Mit Herrn Herr Prof. Min-Suk Yoon, Chefarzt der Klinik fiir Neurolo-
gie aus Hattingen, und Herrn Albert Handelmann sprach ich iiber
die Auswirkungen auf die an Polyneuropathien erkrankten Men-
schen. Im Rahmen meiner parlamentarischen Arbeit werde ich mich
ddfiir einsetzen, dass die notwendigen politischen Weichen gestellt
werden, um eine gezielte Diagnostik und Behandlung sicherzustel-
len.
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In der anschlieRenden Diskussion wurde in der Hauptsache (iber den
Chip gesprochen, der schmerzlindernd wirkt und im Landesverband
Sachsen erfolgreich getestet wurde. Albert Handelmann versprach,
sich darum zu kiimmern und Kontakt mit dem Lieferanten aufzuneh-
men. Der Chip kosten derzeit um die 80,00 Euro, die nicht von der
Kasse ibernommen werden.

Die Teilnehmer der Gesprachsrunde zeigten grol3es Interesse diesen
Chip zu testen.

Kurz angesprochen wurde die Messe ,,RehaCare” die im September
in Dusseldorf stattfindet. PNP wird nicht auf der Messe vertreten
sein, da Selbsthilfegruppen bei dieser Veranstaltung nicht so sehr
gerne gesehen sind. Hier sind eher die Anbieter von Hilfsmitteln,
Rollatoren etc. vertreten.

Eine Teilnehmerin stellte die Frage nach Schmerzempfinden, Krib-
beln in den Beinen, schubweise, teils bis in den Riicken ziehend, teils
mit dem Gefiihl schwerer Beine bis hin zur Steifigkeit der Beine und
was man dagegen machen kann.

Es gab dann Hinweise auf Blutuntersuchungen, Mangel an Vitaminen
B 6 und B 12, Eisenmangel etc.
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Da derzeit die Cannabis-Legalisierung in aller Munde ist, wurde auch
dieses Thema kurz angeschnitten. Hierzu kam die Info von Albert
Handelmann, dass beim nachsten Treffen in der AWO, Ende Septem-
ber ein Apotheker zu Gast sein wird, der zu diesem Thema fachman-
nisch Stellung nehmen kann.
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Der Forderverein Bundesdeutscher Hilfsdienste e. V. - Recklingh&u-
ser Str. 17, 4577 Marl hat uns eine grofRziigige Spende in Ho6he von
3.000,00 Euro Uberwiesen. Herzlichen Dank dafiir an den Forderver-
ein und an unser Vorstandsmitglied Dr. Rolf Monjean.
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Am 18. November 2023 findet, wie mehrfach angekiindigt eine gro-
Rere PNP-Veranstaltung im Borussia Park statt. Dort erwarten wir
Herrn Prof. Helmar Lehmann (Chefarzt Neurologie Leverkusen) und
Herrn Prof. Min-Suk Yoon (Chefarzt Neurologie Hattingen) als Refe-
renten. Leider darf im unteren Foyer keine Ausstellung von Sabine
Hansen erfolgen, daher hoffen wir, dass die Ausstellung in kleinerer
Form in der 3. Etage erfolgen kann. Eine Einladung zur Veranstaltung
wird Mitte Oktober 2023 erfolgen. Die Veranstaltung wird von der
AOK Rheinland/Hamburg gefordert.

Alles in Ordnung?

Der Vorsitzende bedankte sich bei den Helferinnen und Helfern und
winschte allen Teilnehmern ein geruhsames Wochenende.
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Riickfragen an:
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
info@polyneuro.de PEPO -

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
PNP Hauptverwaltung / Zentrale i
Carl-Diem-Str. 108 oo
41065 Moénchengladbach

Telefon: 02161 / 480499

www.polyneuro.de
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. Deutsche Polyneuropaflie '
PNP Geschaftsstelle Bundesverband Selbsthilfe e.V. ®

Im AWO-ECK
Brandenberger Str.3 -5
41065 Monchengladbach
Telefon: 02161 / 8277990
www.polyneuro.de

PNP Geschiftsstelle Landesverband NRW
(Nordrhein-Westfalen)

Speicker Str. 2

41061 Monchengladbach

Telefon: 02161 / 8207042
www.selbsthilfe-pnp.de

PNP Geschiftsstelle Landesverband Sachsen
GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Rembrandstr. 13 b

09111 Chemnitz

Telefon: 0371 / 44458983
www.pnp-gbs-sachsen.de

PLASM A Spende rettet Leben
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